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« Science sans conscience n’est que ruine de l’âme ». 
François Rabelais (Pantagruel, 1532) 
La décision thérapeutique initiale est souvent citée comme la clé de voûte 
d’une prise en charge optimale en oncologie. L’adhésion de la patiente à cette 
proposition est un élément majeur de sa réussite [1-3]. Une décision de qualité est 
défi nie comme cliniquement appropriée, argumentée, en accord avec les objectifs, 
les préoccupations et les préférences du patient [4, 5].
Face au diagnostic d’un cancer du sein, la chirurgie est le mode d’entrée le plus 
fréquent dans la séquence thérapeutique. Plusieurs situations oncologiques 
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peuvent s’envisager, de la plus simple (standard thérapeutique) à la plus 
compliquée (absence de consensus scientifi que). Les patientes doivent prendre 
une décision « audacieuse » dans une période de temps courte marquée par le 
stress et l’anxiété [6].
Le médecin doit-il tenir compte des souhaits de la femme pour prendre la déci-
sion ?
La patiente peut-elle participer à son choix chirurgical ?
En France, la loi du 4 mars 2002 accorde un véritable droit à l’information des 
patients et fait apparaître le patient comme acteur de ses décisions de santé, pour-
tant les diff érents plans Cancer ont peu intégré la notion de décision médicale 
partagée (DP) [7, 8].
Analyse du processus décisionnel 
au travers de trois situations cliniques sélectionnées
1. FJ 34 ans, petite tumeur infi ltrante (T1cN0, canalaire, Gr III, ki67 : 45 %, RH-).
2. FA 83 ans, tumeur localement évoluée (T2N0, 35 mm, Gr I, RH+).
3. 45 ans, pas d’antécédent familial, dépistage, CCIS étendu dans un quadrant 
du sein.
Ces trois situations sont représentatives d’une tumeur agressive de la femme 
jeune (1), d’une tumeur indolente de la femme âgée (2) et d’un état précancéreux 
localement curable (3). 
Lors de la consultation initiale, la patiente 1 exprime le souhait d’une mastectomie 
bilatérale avec reconstruction immédiate, la famille de la patiente 2 la mastecto-
mie, la patiente 3 a compris la nécessité d’une résection curative et souhaite la 
meilleure proposition oncologique, si possible sans mutilation.
Après discussion, information et réfl exion (si nécessaire plusieurs consultations 
avec plusieurs intervenants médicaux), les décisions défi nitives ont diff éré des 
souhaits initiaux (1-2) ou ont été confi rmées (3).
• Pour la patiente 1 : mastectomie unilatérale (refus de la conservation ou d’un 
traitement néoadjuvant) puis chimio-radiothérapie avant un possible geste bila-
téral de reconstruction diff érée d’un côté et reconstruction immédiate de l’autre.
• Pour la patiente 2 : hormonothérapie néoadjuvante puis réévaluation de la 
réponse tumorale.
• Pour la patiente 3 : tentative d’oncoplastie et attente des résultats AP défi nitifs.
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Processus décisionnel, décision partagée
Les principes
Face à un choix thérapeutique, la décision repose sur deux étapes distinctes : 
l’analyse des données médicales objectives et l’évaluation des préférences du 
patient qui sont subjectives, dépendantes de ses valeurs et naturellement per-
sonnelles. Alain Bremond [9] a été un des premiers, en France, à tester cette 
démarche dans le cancer du sein en défi nissant « le processus de révélation des 
préférences des patients ». La qualité de l’information est primordiale et fait appel 
au développement d’outils d’aide à la décision (decision aids). Cette démarche 
débouche sur le processus de décision partagée (shared making-decision) : le méde-
cin et le patient s’informent mutuellement, puis délibèrent pour parvenir à une 
décision partagée. Dans la relation médecin-malade, plusieurs types de situations 
sont possibles [10] : la patiente déclare clairement une option, la patiente refuse 
de choisir et souhaite laisser le médecin choisir, la patiente présente au médecin 
tous les éléments qui déterminent sa préférence et ce dernier l’aide à vérifi er que 
l’option est bien celle qu’elle préfère. C’est cette dernière situation qui caractérise 
la décision partagée. Utilisée dans le monde anglo-saxon depuis plus de trente ans, 
la DP est un processus décisionnel dans lequel l’individu comprend la nature de 
la maladie, comprend les enjeux de la prise en charge, notamment les bénéfi ces 
et les risques, a considéré ses préférences et ses valeurs, prend une décision ou la 
repousse en fonction de tout cela. La DP présente plusieurs avantages à diff érents 
niveaux : éthique (autonomie du patient), interpersonnelle (relation de confi ance), 
pédagogique (meilleures connaissances), utilitaire (intégration des préférences 
personnelles), sanitaire (amélioration de la santé). La décision partagée s’impose 
dans les situations où le bénéfi ce est faible par rapport aux risques ou quand la 
décision médicale ne peut être totalement fondée sur des critères clairs et que 
subsiste une part d’arbitraire. Aujourd’hui, la qualité de la DP est évaluable au 
travers de la qualité de l’information au patient, de son degré d’implication 
(mesure du processus décisionnel) et de la concordance décision/objectifs [3]. 
La qualité de l’information est primordiale, de nombreuse barrières existent pour 
rendre cette communication eff ective en vue d’une DP [5] : explication des termes 
médicaux, évaluation du pronostic (risque relatif/risque absolu, compréhension 
des chiff res), lien avec l’information grand public (médiatisation des prises de 
position de certains « people »), temps de la consultation. Elmore et al. [5] ont 
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listé des suggestions pour communiquer aux patientes atteintes d’un CCIS : 
utiliser des supports éducatifs (CD, DVD, Web), équilibrer l’information néga-
tive et positive, utiliser le risque absolu plutôt que le risque relatif, replacer ce 
risque dans le contexte général, écouter les objectifs des patientes, canaliser leurs 
émotions, dédramatiser les expériences (souvent mal connues) de l’entourage, 
parler avec un langage non médical, ne pas précipiter les décisions, favoriser les 
consultations itératives. Comme Bremond, nous pensons que les outils d’aide à 
la décision s’inscrivent dans ce processus, mais ne se substituent en rien à la com-
munication orale entre médecin et patient, mode privilégié de communication. 
Il reste néanmoins le problème de la traçabilité de cette communication orale, 
importante à la fois pour l’évaluation de la démarche et l’impact médico-légal. 
La responsabilité juridique du traitement porté par le seul médecin ne doit pas 
être un argument de réticence pour la mise en place d’un processus de DP [8]. 
En eff et, les recommandations scientifi ques et les réunions de concertation pluri-
disciplinaire (RCP), si elles n’ont pas toujours un niveau de preuve élevé, simpli-
fi ent le processus décisionnel en proposant des normes opposables au concept de 
perte de chance initiale [10]. La volonté de participation du médecin à la DP est 
essentielle car aujourd’hui encore, pour certains d’entre eux, l’incertitude médicale 
n’a pas lieu d’être [12]. Les principaux obstacles résident dans sa compétence en 
technique d’entretien (présentation du risque), les connaissances des données 
scientifi ques, son accès aux recommandations, la gestion du temps, le coût et le 
remboursement de cette attitude. 
Les mécanismes du choix
Médical
Entre mastectomie et chirurgie conservatrice, les éléments décisionnels du 
chirurgien sont techniques et oncologiques. Plusieurs paramètres infl uencent sa 
décision. En préopératoire, il s’agit de la qualité du bilan d’extension de la maladie 
et l’anatomie du sein, en peropératoire, la facilité d’exérèse et les possibilités de 
remodelage glandulaire, enfi n en postopératoire, la qualité de l’évaluation des 
marges et leur interprétation. Aujourd’hui, il faut noter l’absence de consensus 
sur le type d’exérèse glandulaire à réaliser en fonction des sous-groupes histo-pro-
nostiques, sur la notion de marge saine [13], sur l’inter-relation entre pronostic 
local et pronostic vital, sur l’impact des traitements systémiques sur le contrôle 
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locorégional [14]. Tous ces éléments expliquent la variabilité importante du taux 
de mastectomie entre équipe chirurgicale, inexpliquée par le profi l des tumeurs. 
Caldon et al. ont évalué cette variabilité sur trois centres spécialisés d’une région 
d’Angleterre. Le taux de mastectomie observé, après ajustement du case mix, 
variait de 1,30 à 0,48 [15]. Wennberg et al. avaient retrouvé cette grande varia-
bilité entre régions aux États-Unis, 25 hôpitaux avaient un taux de mastectomie 
30 % au-dessus de la moyenne alors que pour 19 d’entre eux, on retrouvait un 
taux inférieur de 25 % [16].
Patiente
Katz et al. [17] ont étudié le processus décisionnel des patientes face à une 
tumeur pouvant bénéfi cier d’une chirurgie conservatrice. La patiente déclare 
clairement une option dans 40 % des cas, elle refuse de choisir pour laisser 
l’initiative au seul médecin dans 23 % et préfère la DP dans 37 %. Pour chaque 
situation, les taux de mastectomie sont respectivement de 27 %, 5 % et 17 %. 
La première réaction est souvent la surprise quand la démarche de DP est pro-
posée, mais quand elle est expliquée, la plupart des femmes y adhèrent [15]. 
Une récente évaluation a montré qu’aux États-Unis, moins d’une femme sur 
cinq avait accès à cette démarche [5], nous n’avons pas trouvé de statistique 
pour la France ! La demande des femmes pour une mastectomie dans le cas où 
un traitement conservateur est possible, est évaluée entre 30 [17] et 35 % [18], 
alors que cette option est paradoxalement très peu évoquée par le chirurgien [19]. 
L’annonce du diagnostic peut entraîner une réaction immédiate de demande de 
sur-traitement. La pensée de vivre après un traitement apparaissant comme moins 
agressif peut être insupportable pour la patiente. La médiatisation de décision 
radicale prise par certains « people » infl uence statistiquement les taux de mastec-
tomie (Nancy Reagan 1998/Angelina Jolie 2013). Ce choix de mastectomie est 
multifactoriel : association entre chirurgie large et tranquillité d’esprit vis-à-vis 
de la rechute, mode de diagnostic de la tumeur primaire (dépistage/diagnostic 
plus tardif – IRM et rehaussements « suspects »), inquiétude d’une surveillance 
intensive et des biopsies diagnostiques associées, crainte de la radiothérapie et de 
ses eff ets secondaires, statut social et familial de la femme. Katz et Morrow ont 
précisé les deux mécanismes psychologiques qui peuvent dicter cette attitude : 
l’aversion du risque et le regret anticipé [11]. Aux États-Unis, pour les femmes 
opérées par mastectomie pour un CCIS, le taux de mastectomie prophylactique 
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controlatérale a augmenté de 188 % entre 1998 (6,4 %) et 2005 (18,4 %) [5]. 
Si la première réaction est le souci de se « débarrasser » du sein malade, cette 
décision peut changer avec le recul. Il paraît indispensable de laisser mûrir la 
décision de la femme si le choix n’apparaît pas stabilisé ou s’il est totalement sous 
l’emprise du choc de l’annonce [18]. Vingt pour cent des patientes initialement 
favorables à la mastectomie ont évolué vers la chirurgie conservatrice dans l’étude 
de Collins [4]. Pour Katz, la décision n’est prise qu’une fois sur deux lors de la 
1re consultation [17]. Sur une série de 1 844 femmes opérées d’un cancer du 
sein de stade précoce puis interrogées rétrospectivement, il montre que 1 079 
femmes avaient fait le choix de leur chirurgie dans le cadre d’une DP (58 %). 
Le facteur décisionnel principal a été la peur de la rechute, puis l’intérêt porté à 
leur intégrité corporelle, leur sexualité, la réhabilitation postopératoire et enfi n 
les conséquences de l’irradiation. Pour celles qui ont choisi la mastectomie, les 
facteurs décisionnels principaux ont été la peur de la rechute locale et la morbidité 
de la radiothérapie. La qualité et la reproductibilité de l’information de la DP 
sont primordiales. Whelan et al. ont construit un document explicatif pour le 
choix de la chirurgie. Leur 1re étude [20] avait démontré que le taux de chirurgie 
conservatrice diminuait lors de son l’utilisation (73 % vs 88 %, p = 0,001) alors 
qu’il augmentait lors de l’essai [21] prospectif ultérieur (94 % vs 76 %, p = 0,03). 
Dans le groupe ayant utilisé le tableau d’aide à la décision, la connaissance des 
traitements est meilleure, de même que la satisfaction avec le traitement fi na-
lement réalisé. En outre, les patientes éprouvent moins de confl it décisionnel. 
Collins et al. [6] analysent prospectivement l’impact d’une stratégie d’aide à la 
décision sur une population consécutive de 249 patientes susceptibles de bénéfi -
cier d’un traitement conservateur. Cent vingt-cinq (50 %) acceptent de l’utiliser 
et 35 % d’entre elles choisissent délibérément la mastectomie. Le jeune âge et la 
situation de femme mariée sont des situations signifi cativement en faveur de la 
mastectomie alors que le niveau d’éducation ne ressort pas. À l’analyse multiva-
riée, les items « tranquillité d’esprit » et « éviter la radiothérapie » sont en faveur 
de la mastectomie alors que « garder son sein » est en faveur de la conservation. 
Molenaar et al. [22] avaient déjà réalisé une telle étude prospective. L’infl uence 
du chirurgien dans le choix du traitement est soulignée comme primordiale, 
le jeune âge et la crainte de la perte du sein sont reliés à la conservation alors 
que l’existence de symptômes cliniques, la crainte de la RL, l’aversion à l’égard 
de la radiothérapie et un haut niveau d’éducation sont reliés à la mastectomie. 
Rosenberg et al. [23] ont étudié en multicentrique l’impact des traitements sur 
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l’image corporelle de 419 femmes de moins de 40 ans. Il a été utilisé un score 
validé de QDV (Cancer Rehabilitation Evaluation System ou CARES) de 0 à 4. 
Plus le score est élevé, plus l’impact sur l’image corporelle est important. Les 
patientes qui avaient bénéfi cié d’une chirurgie conservatrice avaient les scores 
les plus bas comparées aux femmes mastectomisées avec ou sans reconstruction 
immédiate (0,9/1,90/1,47 ; p < 0,0001). Pour les traitements non chirurgicaux, 
seule l’hormonothérapie avait un impact signifi catif, pas la chimiothérapie ou la 
radiothérapie. Les auteurs concluaient sur l’impact important de la mastectomie 
sur l’image corporelle qui était peu atténué par la reconstruction immédiate. 
Waljee et al. ont apprécié la QDV à partir d’une population de 1101 patientes 
(146 M, 250 MRI, 705 CS), avant et après traitement. Avant la chirurgie, les 
femmes sous estimaient l’appréciation de la QDV postopératoire à venir com-
parée à la QDV postopératoire ressentie. Ceci était particulièrement vrai pour le 
groupe mastectomie (56,8/83,7 ; p < 0,001) mais également pour le groupe MRI 
(73,4/83,9 ; p < 0,001) et avec moins d’ampleur pour le groupe CS (72,2/88,6 ; 
p < 0,001). Les auteurs soulignaient la diffi  culté pour ces femmes à prévoir l’ave-
nir vis-à-vis de leur QDV, ce qui pouvait avoir des répercussions importantes 
sur leur choix initial. Le fait que la QDV ressentie à la suite d’une mastectomie, 
suivie ou pas d’une reconstruction immédiate, soit supérieure à la QDV prédite 
est un élément important à faire connaitre. Caldon et al. ont montré l’infl uence 
prépondérante du clinicien et de son équipe dans la démarche décisionnelle de 
la patiente [15]. Les options thérapeutiques proposées, le contenu et le style 
de l’information (mesuré ou directif ), le degré d’autonomie de la patiente et le 
temps consacré à la DP sont les principaux éléments qui guidaient cette décision. 
Dans cette série, les équipes à fort taux de mastectomie étaient moins directives 
dans l’information, prenaient plus de temps et fournissaient un support actif à 
l’autonomisation de la décision de la patiente. La conclusion inverse, en faveur 
du choix de chirurgie conservatrice, est retrouvée dans d’autres séries [18]. Waljee 
et al. ont eff ectué une méta-analyse à partir de 116 articles dont trois phases III 
étudiant l’impact de la DP sur le choix des femmes [24]. Ils concluent que cette 
assistance augmente de 20 % le taux de CS en améliorant la compréhension de 
la prise en charge par les patientes. La complexité des prises en charge fait qu’une 
assistance active pour éduquer ces femmes devient primordiale. 
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Conclusion
La prise en charge locorégionale des cancers du sein peut faire envisager une 
personnalisation de la stratégie et donc une personnalisation de la forme de l’infor-
mation pour l’adapter au degré d’autonomie de la patiente. L’acte chirurgical est 
emblématique car il inaugure souvent la prise en charge thérapeutique et peut 
être mutilant. En cas de chirurgie conservatrice possible, l’option de la mastec-
tomie est rarement évoquée par le chirurgien ; pourtant un quart des femmes 
peuvent la choisir. De même, les situations limites de conservation mammaire, 
tant oncologique que technique, doivent pouvoir bénéfi cier de cette approche.
En France, le modèle paternaliste de la prise de décision médicale demeure ; 
néanmoins, la DP existe dans la part subjective de la prise de décision que l’on 
recouvre du « voile pudique » de l’art médical [8, 25]. Les cliniciens doivent 
apprendre à mieux communiquer leurs incertitudes dans la connaissance de la 
maladie ainsi que le bénéfi ce/risque de chaque option. La proposition d’une 
démarche de décision partagée doit être naturelle chez le clinicien, indépendante 
de ses préférences, positionnée en dehors du traumatisme de l’annonce, dans un 
espace-temps suffi  sant et adaptée à la patiente. Le chirurgien doit accepter que les 
valeurs puissent être diff érentes pour chaque femme et que leurs choix ne soient 
pas corrélés à ses préférences.
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